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Tijdig nadenken over toekomstige zorg
‘Advance care planning’ bij mensen met een verstandelijke beperking
Annemieke A. Wagemans en Marloes A. van Bokhoven
Dames en Heren,
Iedere dokter ziet in zijn of haar praktijk mensen met een verstandelijke beperking. Zij hebben vaak vanaf de geboorte een
kwetsbare gezondheid en passen daardoor in het palliatieve-zorgconcept. Dit vereist het tijdig nadenken over toekomstige
zorg en het bespreken van wensen, voorkeuren en doelen (‘advance care planning’, ACP). Hoe complex dit kan zijn, illustreren
de volgende drie casussen.
Patiënt A is een 18-jarige jongen met het zeldzame Aicardi-Goutières-syndroom. De arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG)
zag hem voor het eerst op het poliklinische spreekuur samen met zijn moeder omdat de moeder over de toekomst van haar zoon
wilde praten. Hij had een laag IQ en forse spasticiteit, kon niet praten, en was rolstoelgebonden en volledig zorgafhankelijk. Zijn
voorgeschiedenis vermeldde onder andere plaatsing van een PEG-sonde, een scolioseoperatie, pandakplastiek, moeilijk
behandelbare doorligplekken en blaartjes aan handen en voeten. De PEG-sonde werd vooral gebruikt om het vochtniveau op peil te
houden; patiënt werd grotendeels oraal gevoed. Hij was de oudste in het gezin en zijn ouders waren samen mentor. Hij ging enkele
dagen per week naar de dagopvang en af en toe een weekend naar de logeeropvang.
Zijn moeder duwde de rolstoel naar binnen en met een vriendelijke glimlach keek patiënt de dokter aan. Zijn moeder gaf aan dat de
kwaliteit van leven van haar zoon heel matig was en de laatste jaren duidelijk achteruitging, waarbij de conditie minder werd en hij
nog maar zelden van iets genoot. Ze vertelde dat zij zijn leven vorm en zin gaf. Zij zou graag meer regie hebben over zijn toekomst
en ook willen dat beëindiging van het leven op verzoek van de ouders tot de mogelijkheden behoorde.
Er volgde een gesprek met de huisarts, AVG en ouders, waarin werd afgesproken goed na te denken en te overleggen over het
starten van nieuwe behandelingen. In hetzelfde gesprek werd besproken dat beëindiging van het leven niet tot de mogelijkheden
behoorde.
Patiënt B, een 59-jarige vrouw, had een ernstige meervoudige beperking met een sociaal-emotioneel niveau van 24-36 maanden.
Omdat ze steeds slechter at, werd een PEG-sonde geplaatst. Patiënte was spastisch, slechtziend en rolstoelafhankelijk. Ze
verslikte zich regelmatig en kon niet praten, maar ze kon wel keuzes maken als haar iets concreets werd gevraagd. Ze werd
verzorgd door een team dat haar al lang kende. De laatste jaren had ze haar ouders, oom en tante verloren. Ze kon niet meer
zelfstandig met de rolstoel rondrijden op het terrein, iets waar ze voorheen van genoot.
De mentoren, een nicht en haar man, werden op de hoogte gesteld van de plaatsing van de sonde, waarbij de nadruk werd gelegd op
de medische noodzaak. Voor de behandelend arts was de achteruitgang van patiënte geen reden om af te zien van een PEG-sonde.
Kort daarop ging patiënte kleine beetjes braken en had ze last van veel slijm. Er werd geen behandelbare oorzaak gevonden. Haar
stemming, die al jaren achteruitging, verslechterde daarna nog verder. De psychiater sloot dementie en een depressie uit. Zowel de
verzorgenden als mentoren gaven aan dat de kwaliteit van leven van patiënte slecht was en twijfelden aan het nut van de
sondevoeding. Zij hadden het gevoel dat patiënte zich verzette tegen de voeding en daarom braakte. De fysiotherapeut zag dat ze
opleefde tijdens diens behandeling en vond dat er onvoldoende gedaan werd aan verbetering van de kwaliteit van leven. De arts zag
voeden als basiszorg en wilde niet horen van afsluiten van de sonde. Na het vertrek van deze arts waren de opvolgers dezelfde
mening toegedaan op basis van hun taakopvatting en levensovertuiging.
Intussen liepen de emoties hoog op. De geraadpleegde AVG beoordeelde op basis van haar kennis en ervaring patiënte als
wilsonbekwaam ten aanzien van medische beslissingen en achtte bewust verzet niet aan de orde. In overleg met de mentoren en
verzorgenden werd afgesproken vooralsnog door te gaan met de voeding per sonde en patiënte te ondersteunen bij verslikken,
maar haar niet te reanimeren of in te sturen naar het ziekenhuis. Eventuele luchtweginfecties zouden niet worden behandeld en het
beleid moest worden gericht op comfort. De geraadpleegde palliatieve arts vond niet dat er zodanig lijden was dat dat de
sondevoeding gestaakt moest worden.
Enkele weken later nam het braken dermate toe dat de sondevoeding als medisch zinloos werd geduid en daarom werd deze
gestopt. Het braken nam daarna aanzienlijk af. Patiënte overleed 3 dagen later rustig in aanwezigheid van de verzorgende die haar
al 20 jaar kende.
Patiënt C, een 62-jarige vrouw met het syndroom van Down, kwam voor het eerst op de Down-poli samen met haar broer, die
mentor was. Ze woonde in een woonbegeleidingscentrum en had beginnende dementie. Met de broer en meegekomen begeleiding
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werd besproken dat dementie een progressieve aandoening is en een aanleiding om goed na te denken over de doelen en
voorkeuren voor toekomstige zorg. De broer was geëmotioneerd, maar ook resoluut: zijn zus moest het goed hebben, en pijn, angst
en onrust moesten bestreden worden. Er werd een beleid afgesproken dat gericht was op comfort, niet-reanimeren en zo min
mogelijk medische onderzoeken.
Enkele maanden later werd patiënte angstig doordat ze mannen in de kamer zag die er niet waren. De huisarts behandelde haar met
haloperidol. Nog wat later kreeg patiënte een epileptische aanval. In overleg met de broer en huisarts besloot de AVG af te zien van
aanvullende diagnostiek, maar patiënte wel te behandelen met een anti-epilepticum. Een eventuele status epilepticus zou ter
plekke worden behandeld, maar patiënte zou niet ingestuurd worden. De begeleiders hadden echter grote moeite met deze laatste
afspraak omdat ze bang waren dat patiënte dood zou gaan en dat zij dan onvoldoende zorg hadden geboden. Het vergde enkele
gesprekken om uit te leggen dat de achteruitgang in kwaliteit van leven voor de broer en de AVG reden was voor dit beleid.
Uiteindelijk konden ook de begeleiders zich hierin vinden.
Patiënte bleef angstig, had elke dag vele spierschokjes en verslikte zich af en toe. Ze ging minder lopen en kreeg decubitus. De broer
vond een andere woonplek voor haar in een voorziening waar ze ervaring hadden met dit beeld. Hier kon de zorg worden aangepast
op haar behoeften.
Beschouwing
Mensen met een verstandelijke beperking zijn kwetsbaar, met name als ze al vanaf de geboorte ernstige meervoudige beperkingen
hebben.1 In het ‘Kwaliteitskader palliatieve zorg’ uit 2017 staat ‘kwetsbaarheid’ in de definitie van palliatieve zorg.2 Dit betekent
dat de palliatieve fase van mensen met een verstandelijke beperking vaak vroeg begint en langer duurt dan bij mensen met een
andere aandoening.
De kwetsbaarheid bij mensen met een verstandelijke beperking wordt enerzijds bepaald door de vaker voorkomende lichamelijke
problemen en anderzijds doordat ze, naast een IQ-beperking, ook een beperking hebben in adaptieve vaardigheden (conceptueel,
praktisch en sociaal).3 De IQ-beperking en het gebrek aan adaptieve vaardigheden maken dat diagnostiek en behandeling vaak niet
goed aan hen uit te leggen zijn, wat kan leiden tot disproportionele angst en onrust.
Verder zijn mensen met een verstandelijke beperking vaak niet wilsbekwaam ten aanzien van ingewikkelde medische beslissingen.
Vertegenwoordigers – meestal de ouders of andere familieleden – moeten dan levenslang beslissen voor hun naaste. De
vertegenwoordigers ervaren deze verantwoordelijkheid vaak als belastend. Ook belangrijke derden, zoals verzorgenden, voelen
zich betrokken bij het proces van het beslissen over het beleid. Volgens de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst
zijn alleen de vertegenwoordiger of vertegenwoordigers en de verantwoordelijke arts partijen in het proces van beslissen voor een
ander.4 De mening van belangrijke derden wordt uiteraard wel meegewogen.
De arts dient zich een idee te vormen van de kwaliteit van leven van de patiënt – die dit immers vaak zelf niet kan – en deze mening
te toetsen bij de vertegenwoordigers. Op basis daarvan wordt het doel van het medisch beleid afgesproken, waaraan dan kleine en
grote beslissingen kunnen worden getoetst.5 De arts is eindverantwoordelijk en heeft zich te gedragen als een goed hulpverlener;
daarbij is het soms noodzakelijk de vertegenwoordiger te passeren.6
Vragen over levensbeëindiging
De eerder genoemde wilsonbekwaamheid impliceert dat mensen met een verstandelijke beperking maar zelden in aanmerking
komen voor euthanasie. In de jaarverslagen van de Regionale Toetsingscommissies Euthanasie wordt dit drie keer beschreven, met
bijzondere aandacht voor het vaststellen van wilsbekwaamheid.7
Artsen voor verstandelijk gehandicapten krijgen echter met zekere regelmaat de vraag voorgelegd voor levensbeëindiging bij
wilsonbekwaamheid. Vertegenwoordigers ervaren dan ernstig en uitzichtloos lijden bij hun naaste. In de handreiking van de
Nederlandse Vereniging van Artsen voor Verstandelijk Gehandicapten wordt gesteld dat ‘lijden’ en ‘kwaliteit van leven’ de
begrippen zijn die het meest gebruikt worden bij discussies over de zin van een behandeling of het staken ervan.8 Deze handreiking
heeft betrekking op situaties waarin er geen sprake is van een terminale fase en waarin het stoppen of niet inzetten van een
behandeling niet leidt tot het overlijden van de patiënt. Hierbij speelt achteruitgang meestal een belangrijke rol. Daarbij is het
moeilijk vast te stellen of iemand met een verstandelijke beperking pijn heeft of ongemak ervaart. Er zijn wel pijninstrumenten
ontwikkeld, maar die zijn afhankelijk van interpretatie door derden. Hulpmiddelen om de kwaliteit van leven van een ander te
meten, ontbreken.
Ethische waarden
Autonomie en afhankelijkheid, kwetsbaarheid, mededogen, kwaliteit van leven, lijden en goed hulpverlenerschap zijn thema’s die
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meespelen in het proces van beslissen. Autonomie wordt veelal opgevat als het zelf kunnen beslissen en onafhankelijk zijn. De
relationele opvatting van autonomie (aandacht voor de verwevenheid met dierbaren) en de narratieve opvatting (levensverhaal)
kunnen helpen in het proces van beslissen voor een ander.8
In een moreel beraad kan het dilemma worden verwoord en kunnen waarden en normen worden benoemd. Verschillende
betrokkenen, zoals de naasten, groepsleiding, gedragsdeskundige en arts, kunnen hun zienswijze belichten en naar elkaars
argumenten luisteren. Zonder absolute zekerheden over de uitkomst kan men tot een ‘beste’ handelswijze komen. Dit soort beraad
vraagt een getrainde gespreksleider.
Wat is het goede moment voor ACP?
Bij sommige mensen met een verstandelijke beperking doen zich al vroeg in het leven gezondheidsproblemen voor die vragen om
een beslissing. Wat te doen als iemand slecht eet (PEG-sonde)? Wat als hij of zij een scoliose heeft (opereren bij een overigens
slechte conditie), spasticiteit (baclofenpomp), reflux (fundoplicatie), epilepsie (vaak moeilijk te behandelen) et cetera?
Achteraf geven ouders vaak aan niet goed stil te gestaan hebben bij deze beslismomenten en de daaruit voortvloeiende gevolgen
voor de toekomst. Deze momenten vragen van de behandelend arts van tevoren goede uitleg te geven aan de ouders en belangrijke
derden over de voor- en nadelen van ingrepen op de korte en lange termijn. Kwaliteit van leven dient daarbij aan de orde te komen.
In de tabel staat een hulpmiddel voor gesprekken over ACP bij mensen met een verstandelijke beperking.
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Wat had er anders gekund?
Als bij patiënt A op jonge leeftijd al begonnen was met gesprekken gericht op ACP, zou er een duidelijker doel afgesproken zijn voor
het medisch beleid. Er zou dan explicieter aandacht zijn voor het werkelijke behandeldoel, namelijk kwaliteit van leven. Wat die
kwaliteit van leven is, moet gezamenlijk worden benoemd. Dit had richting gegeven aan andere beslissingen en de ouders meer het
gevoel van regie gegeven.
Bij patiënt C werd aanvankelijk verzuimd om de verzorgenden uitleg te geven over het beeld en hen te betrekken bij het beleid. Zij
zijn degenen die het beleid moeten uitvoeren en ze willen hun werk goed doen.
Vóór het inbrengen van de PEG-sonde bij patiënt B was niet overlegd met de mentoren of belangrijke derden. Een dergelijke
beslissing was een goede aanleiding geweest om het gesprek te verbreden naar het perspectief van kwaliteit van leven. Daarbij
hadden ook professionals met een andere expertise kunnen worden uitgenodigd, zoals de gedragsdeskundige, fysiotherapeut en
groepsleiding. In het gesprek hadden een gedegen uitleg over de voor- en nadelen van de ingreep, de verschillende perspectieven
van de aanwezigen op het welzijn van patiënte en een afweging van de verschillende mogelijkheden voor het verbeteren van haar
welzijn, aan bod kunnen komen. Ook zou een vervolggesprek om deze doelen te evalueren zinvol zijn geweest.
Dames en Heren, mensen met een verstandelijke beperking zijn vaak kwetsbaar. Op hen zijn de principes van palliatieve zorg vaker
van toepassing en ook over een veel langere periode dan bij mensen met een andere aandoening. Dat vraagt om advance care-
planning. Zorgvuldige afwegingen en communicatie rond het starten of staken van behandelingen bij wilsonbekwaamheid zijn
daarbij de sleutel.
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Kernpunten
Mensen met een verstandelijke beperking zijn kwetsbaar, met name als ze al vanaf de geboorte ernstige meervoudige
beperkingen hebben.
Kwetsbaarheid is een kernbegrip in het palliatieve-zorgconcept voor mensen met een verstandelijke beperking, waardoor de
palliatieve fase bij hen vaak vroeg begint en langer duurt.
Als een patiënt zelf geen beslissing kan nemen over het medisch beleid, moet de dokter zich een beeld vormen van de kwaliteit
van leven om samen met de naasten de medische beslissingen te kunnen nemen; omdat de patiënt wilsonbekwaam is, blijft de
arts eindverantwoordelijk.
Wettelijke vertegenwoordigers kunnen geen levensbeëindiging verkrijgen voor degene die ze vertegenwoordigen.
Medisch zinloos handelen is gerelateerd aan de kwaliteit van leven van de patiënt en is daarmee geen absoluut begrip.
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